Solange meifn Herz fiir euch schlagt

Das Buch der ALS-ki
:: ,Was gibe ich ﬁh‘die

eine Treppe hinunt
stumpfen Aufprall meiner
ren, der bis msGemckhiln
Geriusch meiner Zdhne noc
Ohr wahrnehmen, wenn
der klacken. Das Tre
sinnbildlich fiir mich g

toben, tanzen, em 1
Schnee unter memen Inter
knirschen héren. Ichhiﬁig mel

Aber es sind die Kl
Dinge, die ich so schm
Und doch ist es etwas G

Unabhiéngigkeit.“
Das schreibt Sabine }

pher Lateralsklerose' ALS
tet, dass sie nach und nach
substanz verlieren wird.
sitzt im Rollstuhl. Irgen
die Arme nicht mehr fw
wird vielleicht nicht n
konnen. Und die A
betroffen sein. Drei bis:
ein Mensch mit dieser Kra
Wie verhélt man sich, 1
plotzlich erfihrt, dass man

LCITLLL)

krank ist? Wenn man mit Mitte 30
plotzlich weif$, dass man seine eigenen
Kinder nicht aufwachsen sehen und die
Enkelkinder nicht mehr kennenlernen
wird? Was passiert mit einer lebenslus-

tigen, aktiven Frau, die plétzlich im

Rollstuhl sitzt?

Sie stéft an ihre Grenzen, lernt Ge-
duld und Gereiztheit, Hoffnung und
Verzweiflung und die Welt von unten

n Sabine Niese, an ALS erkrankt,
mit ihrem Mann Jérg Foto: M. Hernandez

f} Niese ist ein bewegendes Verméchtnis an ihre Familie

kennen: iiberforderte Arzte, ag
Mitbiirger, ignorante Beamte gée\\ =
absurde Stolpersteine in den W, ;e i
Ihre Erfahrungen und GedankgC ~gen
Sabine Niese aufgeschrieben. 1 . ha
Abschiedsgeschenk fiir ihre Famlllsr |
Buch, das unter die Haut geht v,le ' !
die Endlichkeit des Lebens scho,, -y
los vor Augen fiihrt. Es ist eip Buull1 .
zu Tranen riihrt, weil es in Wort, 1 2 '
was nicht in Worte zu fassen ist _ 4 j
eine Mutter weif, dass sie balg \tu ass )
wird. Und dass die Zeit vielleicht ni
mehr reicht, um ihren Kinderp 111
Zu sagen, was man ihnen fiir ihy 1.}, .
mitgeben méchte. Es ist ein Buych,
zeigt, wie dicht beieinander Lache, ,
Weinen, Hoffnung und Verzwn“ l
Liebeserkliarung an 1hre FannL
dieses Schicksal mit ihr trigt.
Sabine Niese bringt auf den p
was wirklich wichtig ist: Freude »
ben zu haben, zu lachen und zu
fen. Zu lieben und den Mut zy !
sich lieben zu lassen. Und: Tr:
haben, an ihnen festzuhalten

seine Wunder und Erinnerung:
wahren. (hk)

Sabine Niese: ,Solange mein Herz i
ISBN 978-3-86882-422-3, 224 Seiter



